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ADHD22％、学習障害17.4%、脳性麻痺
13.6％、知的発達遅滞13.4％と報告されてい
る
３）
。
　このように小児の医療・療育に関する問題
が深刻化する中、小児科の医師不足もあり、
総合病院の小児科は待ち時間も長く、診療時
間も限られている。関東近郊の40カ所の病院
に通院する慢性疾患をもつ乳幼児・学童以上
の保護者を対象にしたアンケート調査
４）
では、
相談に関する要望として、「いつでも気軽に
相談にのってくれる」が42.9％、「電話での相
談に応じてくれる」が36.5％、「保育園（幼稚
園）や学校の問題があったとき相談できる」
が18％、「きょうだいや祖父母のことで問題
があったとき相談できる」が15.3％である（い
ずれも「とてもある」と「まあまあある」を
Ⅰ　はじめに
　少子化に伴い医療現場でも子どもに関わる
サービスは縮小化の傾向にあるが、一方で
年々出生数が減少しているにもかかわらず、
小児慢性特定疾患治療研究事業の受給人数の
増加が見られている
１）
。
　日本全国の出生数の年次推移は、毎年減少
し続けているが、この現状の中で、低出生体
重児出生数、早産出生数、多胎児出生数のい
ずれも毎年増加しており、低出生体重児出生
率は、1975年～1980年を底辺とするＵ字型曲
線を示し、2000年現在でもまだ上昇を続けて
いる
２）
。
　超低出生体重児が合併症を持つ割合につい
ては、慢性肺疾患が46.2%と最も多く、続いて
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ることの無いように配慮した。なお、新潟青
陵大学倫理審査委員会の承認を得て研究を開
始している。
Ⅳ　結果
　配布数は173で、回収数166（回収率95.9%）
であった。うち、有効回答数は140で有効回答
率は84.3%であった。有効回答のうち、長期的
健康問題を持つと思われるケースが118、持た
ないケースが22であった。今回の研究では有
効回答の内、長期的健康問題を持つと判断さ
れるケース118を対象とした。
　対象者の概要としては56ケースが軽度発達
障 害 （ 自 閉 症 、 ア ス ペ ル ガ ー 症 候 群 、
ADHD、LDなど）と診断、あるいは疑いがあ
ると医師により指摘されていた。軽度発達障
害を持たないケースのうち、10ケースは小児
慢性特定疾患治療研究事業の給付を受けてお
り、39ケースは発育に遅れが見られた。12
ケースは低出生体重児であり、残りの１ケー
スは病気や障がいのある子どもの「親の会」
に所属していた。
合計したもの）。さらに、自由記載の相談に
関するものでは、「何でも相談にのって欲し
い」「担当看護師制にしてほしい（相談でき
る体制）」、「相談、精神的ケアのシステム
を作って欲しい」、「電話相談にのって欲し
い」などの要望があがっていた。
　このようなことから、長期的健康問題をも
つ子どもの家族は「相談したいが相談できな
い」状況にある可能性が考えられる。誰に、
どのようなことについて相談したいのかを明
確化し、相談の場の可能性について提言する
ために調査を行った。
Ⅱ　方法
　2009年８月～10月にかけてA市内の３つの
病院の特殊外来において子どもを連れた保護
者に受診する子どもの状態と相談に関する
ニーズについてアンケート調査を、回収箱の
設置と郵送による回収で行った。
Ⅲ　倫理的配慮
　対象者には研究の主旨を口頭で説明したう
えで了解を得、無記名として個人が特定され
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　「はい」と答えた親で相談したことのある
機関（複数回答）を聞いたところ、専門の医
師が最も多く、次いで担任、特別支援学級教
師、児童相談所、保健師などが多かった（図
１）。
１．相談状況について
　子どもや自分のことで専門家に相談したこ
とがあるかどうかの質問には「はい」98（83.
１％）「いいえ」20（16.9％）と回答があり、
ほとんどが専門家に相談していた。
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　「担任」、「特別支援学級教師」もつい
で、ニーズが高く、相談経験としても次点で
ある。とくに特別支援学級の教師に対しては
相談したい内容11カテゴリー中、９カテゴ
リーに関して相談したいというニーズがあっ
た。
３）福祉事務所
　ニーズの4番目として挙げられているのが、
福祉事務所であり、相談したい内容として
「利用できるシステムや機関・施設に関する
こと」がほとんどをしめていた。
４）親の会
　対象者で親の会に所属しているのは31人
（26.3％）であり、所属していないのは87人
（73.7％）であった。親の会に所属している人
では14人（45.2％）が親の会に相談したいとし
ており、所属はしていないが、親の会に相談
したいと言う回答は17人あり19.5％を占めてい
た。
５）カウンセラー
　実際の今までの相談経験として「カウンセ
ラー」は3.4％と低い水準（21カテゴリー中17
位）を示しているが、相談ニーズとしては
21.2％（21カテゴリー中６位）となっていた。
相談したい内容として35.6%の親が「子どもの
精神的・心理的問題」、次に「利用できるシ
ステムや機関・施設に関すること」と「日常
的なケアや生活」がそれぞれ16.0%で挙がって
いた。
６）児童相談所、保健師
　相談経験としては、４番目に多い「児童相
談所」は相談したいというニーズとしては７
位でそれほど高くない。同じく「保健師」も
相談経験としては「児童相談所」と並んで多
いが、相談ニーズとしては９位であった。
　
３．相談したい内容（複数回答）
　また相談したい内容だけをまとめてみると
89％の親が「病気や障がいのこと」次いで
70.3%が「利用できるシステムや機関・施設に
２．相談したい人（機関）と相談したい内容
　　について
　相談したい人（機関）と相談したい内容に
ついて聞いたところ（複数回答、回答数
455）、10項目のアンケートで示した相談カテ
ゴリーのうち「経済的な問題」を除く９項目
について医師に相談したい親が圧倒的に多く
回答者の74.6%を占めていた。次いで多いのが
担当保育士やクラス担任で、相談したい主な
内容としては、「園や学校での生活につい
て」が担任に相談したい親の58.1%にあたり最
も多かった。３番目に多く相談したい相手は
特別支援学級の教師で内容は「園や学校での
生活について」が特別支援学校の教師に相談
したい人全体の32.6％にあたる。４番目に多く
相談したい相手は福祉事務所で内容は「利用
できるシステムや機関・施設に関する情報」
が一番多く選択した人全体の72.2%を占めてい
た。５番目に相談したい相手は親の会のメン
バーであり、「利用できるシステムや機関・
施設に関する情報」、「日常的なケアや生
活」「自分の精神的・心理的問題」など、内
容は多岐にわたっていた（図２）。
　以下に相談相手として期待の大きかったも
のをニーズ順に取りあげ、専門職（機関）ご
とに内容をまとめた。
１）専門医
　対象が何らかの健康問題をもつ子どもの親
であるため、医師への相談ニーズは高かっ
た。実際今までの相談経験としても、「専門
の医師」が一番多い。「その他」を含む11カ
テゴリーのうち、「経済的な問題」を除く10
のカテゴリーについての相談ニーズがあっ
た。中でも「子どもの精神的・心理的問題」
が「病気や障がいのこと」、「日常的なケア
や生活」に次いで第３位に挙がっているのは
目につく。相談したい内容全体の89％以上が
「病気や障がいのこと」であった。
２）担任、特別支援学級教師、養護教諭
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ることが明かになった。なぜ、このような結
果になったのか。以下のようなことが考えら
れる。１．医師から十分に聞きたいことが聞
けていない。２．医師への期待が高いなどで
ある。1番目の問題に関しては、診療時間が短
く、聞きたいことが十分に聞けないというこ
とがある。また、説明されてもその場で理解
できなく、疑問として残ったままである可能
性がある。谷田
５）
が医学的説明の理解は患者の
疑問と既存の記憶がつながるとつじつまが
合って理解が進むと述べているように、医師
が説明しても、自分の体験や知識とつながら
ないために何回も聞かないと理解できないと
いう可能性もある。子どもの成長とともに新
たな問題が出てきて、受診の度に新たに相談
したいことがでてくると言うこともある。ま
た、中野が行った親が持つ医療者への期待に
関する調査
６）
では、医師に質問することができ
る雰囲気作りを期待していた。具体的には
「聞き難い雰囲気はやめて欲しい」「もっと
質問しやすいムードづくりを」「言いたいこ
との半分しか言えないときもある」「疑問に
関すること」、67.8%が「日常的なケアや生
活」を挙げていた（図３）。
４．親支援のためのシステム
　長期的な健康問題をもつ子どもの親支援の
ために、どのようなシステム（支援・期間・
施設・工夫など）があったらよいかについて
自由記載できいたところ、118人のうち、49人
（41.5%）が様々な要望を記載しており、関心
の高さが現われていた。内容としては専門機
関の充実、親子のサークル活動、いろいろな
場面での保育、情報、情報や支援の共有、遊
び場、経済支援などが挙げられていた。キー
ワードは「定期的支援」「継続的支援」「支
援施設の増設」「経済的支援」「気軽に行け
る相談場所」などであった。
Ⅴ　考察
１．医師への相談ニーズの高さ
　調査の結果から親の専門医に対する相談
ニーズの高さやその内容が多岐にわたってい
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　このように、長期健康障害を持つ子どもの
親は専門の医師と担任、特別支援学級の教師
への相談を求めており健康と学校生活や教育
についてが一番の関心事であり、悩みも大き
い様子がうかがえる。今回の調査では、対象
とした118ケースのうち54ケースが軽度発達障
害と診断されていることもあり、「園や学校
での生活について」や「子どもの人間関係に
ついて」相談したいというニーズが高く出て
いると推測される。
３．医療と学校をつなぐもの
　では、この健康と教育の問題を一人の子ど
もの問題としてつなぎ合わせているのは誰で
あろうか。多くの場合親自身が医師の診断や
説明を聞き、それを学校に伝えるという繋ぎ
の役割を果たしている。その結果、学校から
または医療者側から連携への模索がある場合
もあれば、ない場合もある。しかし、親がそ
のコーディネーター的役割を担うにはいささ
か問題点がある。それは、往々にして親と教
師にはとらえ方のズレが生じているためであ
る。今回の調査で全体のケースの47.6％を占め
る軽度発達障害に関して、堀口ら
７）
は「注意の
障害、多動性、衝動性、学習の遅れは保護者
で、対人的なコミュニケーション能力の問題
は教師でそれぞれ認識されやすく、また逆
に、相手側には気づかれない特徴である」と
述べている。援助の対象者である子どもにつ
いてある程度一致した認識がないと、良いケ
アにはつながっていきにくい。親支援に関す
る要望では、「医療・学校等、子供の関わる
環境を全て橋渡ししてくれるようなしくみ」
や「専門の医師から学校（校長、担任）への
指導、たとえば手紙などで具体的な支援方法
を伝えていただきたい。まったくわかっても
らえない担任にあたってしまった場合、心の
支えなき状態になってしまうことが一番苦
痛」など、医療と学校がつながらない苦悩が
記されている。
思ったことは質問しやすい状態に」などが挙
がっており、医師とは面談の機会はあるが、
その場の雰囲気から言えない、聞けないつら
さが伝わってくる。
　また、２の専門医への期待の高さである
が、アンケートに挙げた項目中の「病気や障
害のこと」を聞きたいという他に９項目、す
なわち「薬のこと」「利用できるシステムや
機関・施設に関すること」「日常的なケアや
生活」「園や学校での生活」「子どもの人間
関係」「自分の人間関係」「子どもの精神
的・心理的問題」「自分の精神的・心理的問
題」のすべてのことについてもアドバイスが
欲しい、また得られると期待している。
　このような「相談ニーズの高さ」と「聞け
なさ」の問題に寄与できるのは、診察の時に
そばにいる看護師であると思われる。この調
査では看護師への相談ニーズは12.7%にとど
まっており直接相談したい相手としては選択
されていない。しかし、相談したいことがあ
るが話せない・聞きたいことがあるが聞けな
い親が相談できるように場を設定することは
看護師の務めであると思われる。中野は、親
は看護師に「『子ども・家族・医師の橋渡
し』を期待していた」
６）
と報告している。看護
師は相談に関しては相談相手としてよりはむ
しろ相談をしやすくしてくれる人として認識
されている、あるいは期待されている。
　
２．担任・特別支援学級の教師への相談ニーズ
　次に今までの相談経験として高く、また相
談ニーズとしても高いのが、担任や特別支援
学級の教師に対してである。主に１．「園や
学校での生活について」や２．「子どもの人
間関係について」であるが、一日の大半を過
ごす学校での生活は親にとっても気がかりな
ことである。より充実した生活のためには、
ハンディキャップを抱えながらの友人関係の
構築・維持が重要となるであろうことは自明
のことである。
長期健康問題を持つ子どもの親の相談に関するニーズについて
117
を持つ子どもの親は、身近なサポーターを求
めている。この結果は冒頭に挙げた鈴木らの
調査結果「電話での相談に応じてくれる」
「いつでも気軽に相談にのってくれる」とい
う要望が高い割合を示していた
４）
ことと一致す
る。しばしば相談できる、または定期的に相
談できる身近な相談場所が必要とされ、一緒
に考えてくれる人の存在を望んでいる。
Ⅵ　結論
　長期的健康問題を持つ子どもの親は専門の
医師への多岐にわたる相談ニーズがあること
が分かった。しかし、反面相談したいのにで
きない現状も推測される。医療の場で親が相
談できるような場の設定に看護師が寄与でき
るのではないかと思われる。また、相談した
い専門家の２番目、３番目は担任や特別支援
学級の教師であり、子どもの学校生活に対す
る関心が高いと同時に学校での子どもをめぐ
る問題も多いのではないかと推測された。医
療と学校の連携は必要であるが、そのコー
ディネートを母親がするのは難しい。医療と
学校をつなぐ役割として養護教諭の活躍が望
まれる。親は身近な日々のサポートを望んで
おり、一緒に考えてくれる人の存在を希求し
ている。
　
付記
　この調査は2009年度新潟青陵大学共同研究
費助成を受けている。
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　親支援のために何が望まれているのかを自
由記載からみると、「専門機関の充実」、
「親子のサークル活動」、「いろいろな場面
での保育」、「情報」、「情報や支援の共
有」、「遊び場」、「経済支援」などが挙げ
られている。41.5%の親が様々な要望を記載し
ており、日常の生活の中で不便を感じたり、
親支援が不十分と考えていることが反映され
ている。「病院にも月に一回お薬をもらいに
来るが、医師と話をする時間が非常に短い。
毎月か二カ月に一回、三カ月に一回など専門
員か訪問専門員と定期的に話せる支援が必
要」「子どものケア同様、親の心のサポート
をしてくれる人が身近にいてくれると良い。
病気・障害を持っていると外出もままならな
い。保健師さんは初めだけであとは一人で
す。行政にもっと身近でサポートしてほし
い」「気軽に電話したり、出向いたりして悩
みや不安に耳を貸してくれる所がほしい。専
門の先生というのではなく、愚痴なども言え
るような人がベスト」「もっと発達障害は特
別だというのではなく、誰にでも起こりうる
障害とそのことに悩んでいる親が行きやす
い、相談しやすい場所を増やしてほしい」
「手当て（特児など）をもらうにしても、保
育園をさがすにしても、すべて親が動かない
といけないので、様々な情報を提供してく
れ、一緒に考えて行動してくれるサポーター
がいると良い」。このように、長期健康問題
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